
 
 

 
Revista Jurídica (FURB)          ISSN 1982-4858          v. 25, nº. 58, set/dez. 2021            e10696:  1 de 12 

Os autistas falam mas serão eles ouvidos?1-2  

Damian E M Milton3  

Mike Bracher4 

Tradução de: Luana Adriano Araújo5 

 
RESUMO: Neste artigo, argumentamos que a exclusão das pessoas autistas de um envolvimento 
significativo na investigação científica social é tanto ética como epistemologicamente problemática, 
e constitui uma barreira significativa ao impacto da pesquisa. Pelo termo “significativo”, referimo-
nos à inclusão de diferentes vozes autistas não apenas como fontes de material empírico, mas como 
participantes ativos na produção de conhecimento sobre o autismo. Discutimos duas tendências 
na investigação que são preocupantes: em primeiro lugar, o fracasso em explorar e envolver-se 
plenamente com as experiências vividas pelos participantes na investigação social; em segundo 
lugar, a imposição de narrativas problemáticas sobre experiências autistas, ligadas à ausência parcial 
ou total de envolvimento com a diversidade de trabalhos de autores autistas. Concluímos 
apontando alguns desenvolvimentos contemporâneos e intercâmbios intelectuais que servem 
como exemplos que aumentam a integridade ética e epistemológica da investigação sobre as 
experiências vividas de pessoas autistas. 
 
PALAVRAS-CHAVE: Autismo, participação, bem estar, exclusão, ética da investigação. 
 

1 INTRODUÇÃO  

 

A maioria das investigações publicadas sobre o autismo surgiu de áreas aliadas à prática 

clínica. Uma consequência disso tem sido o enfoque quase exclusivo sobre a condição como 

envolvendo apenas déficits. Por mais que haja indícios de que a realidade dessas pesquisas (Baron-

 
1 Este artigo foi publicado original em inglês, na seguinte edição: MILTON, Damian. BRACHER, Mike. Autistic 
speaks, but are they heard? Medical Sociology Online. v. 7, n. 2, 2013.  
2 A tradução deste artigo foi feita a partir de debate coletivo no contexto do Projeto de Pesquisa Traduzir-se: Autismo 
em Primeira Pessoa, co-coordenado pelo Prof. Dr. Luiz Henrique Magnani (Professor da UFVJM) e pelo Prof. Dr. 
Gustavo Henrique Rückert (Professor da UFPel). Conferir: https://traduzirse.org/.  
3 Membro da National Autistic Society como Consultor de Conhecimento e Especialização em Autismo e professor 
da Universidade de Kent, do Centro Tizard, com enfoque em Deficiências Intelectuais e de Desenvolvimento. Ele 
preside o Participatory Autism Research Collective (PARC) e possuo várias qualificações acadêmicas em uma série de 
disciplinas: Sociologia, Filosofia, Psicologia, Educação. É autor de diversas publicações relevantes para os estudos 
sobre autismo na sociologia da saúde, como: MILTON, Damian EM. On the ontological status of autism: the ‘double 
empathy problem’. Disability & Society, v. 27, n. 6, p. 883-887, 2012. MILTON, Damian EM. Autistic expertise: A 
critical reflection on the production of knowledge in autism studies. Autism, v. 18, n. 7, p. 794-802, 2014. MILTON, 
Damian. A mismatch of salience: Explorations of the nature of autism from theory to practice. Pavilion Press, 2017. 
4 Pesquisador Sênior e membro do Grupo de Pesquisa de Processos Complexos de Saúde dentro da Faculdade de 
Ciências da Saúde da Universidade de Southampton. Ele é atualmente membro da equipe de estudo financiada pelo 
Instituto Nacional de Pesquisa em Saúde (NIHR), Eye Donation from Palliative and Hospice care contexts: 
investigating Potential, Practice, Preference and Perceptions.  
5 Doutoranda em Direito pela Universidade Federal do Rio de Janeiro e pela Westfälische Wilhelms-Universität 
Münster. Bolsista CAPES-DAAD. Email: luana.adriano88@gmail.com  



 
 

 
Revista Jurídica (FURB)          ISSN 1982-4858          v. 25, nº. 58, set/dez. 2021            e10696:  2 de 12 

Cohen et al., 2009; Mottron et al., 2006) tenha começado a mudar – e de que está emergindo uma 

apreciação do autismo como envolvendo uma série de potenciais pontos fortes e limitações -, a 

opinião que ainda domina a investigação geral é a do autismo como consistindo exclusivamente 

em déficit. Isto tem uma série de implicações, uma das quais é a exclusão de vozes autistas dos 

processos de produção de conhecimento. Argumentamos que isto produz problemas éticos e 

epistemológicos que estão inter-relacionados, tais como a tendência para patologizar 

comportamentos que podem ser vistos como “bizarros” ou “estranhos” para o observador, o qual 

não explora a sua lógica subjetiva. Além disso, há também uma falta de exploração da variação e 

contingência na vida das pessoas autistas (em particular dos adultos), o que sufoca o 

desenvolvimento de compreensões mais ecológicas da vida das pessoas autistas. No entanto, alguns 

desenvolvimentos emergentes na participação na investigação podem ajudar a ultrapassar estas 

limitações. Esses desenvolvimentos são discutidos na seção final do texto. 

 

2 ENQUADRAR O AUTISMO 

 

As condições do espectro do autismo são geralmente entendidas como envolvendo 

dificuldades na comunicação social, interação social, e imaginação social (BARON-COHEN, 2008, 

p. 1; NAS, 2011). As dificuldades na comunicação social podem incluir problemas com expressões 

faciais e linguagem corporal, ou com a transmissão de significado implícito na linguagem escrita ou 

falada (BARON-COHEN, 2008, p. 58). Muitas pessoas autistas também experimentam o mundo 

de forma diferente das pessoas não autistas, no que diz respeito a suas experiências sensoriais e 

perceptivas de, por exemplo, níveis ou padrões de luz, sons, odores, cores, texturas ou sabores 

particulares (BOGDASHINA, 2003, p. 44-83). Isto pode afetar a qualidade e/ou intensidade do 

que é experimentado, resultando em hiper/hipossensibilidades (ou seja, uma experiência mais ou 

menos intensa de estímulos que os experimentados por pessoas que não pertencem ao espectro), 

as quais tendem a ser multimodais (ou seja, assumindo diferentes formas experimentais e 

ocorrendo em domínios de diferentes sentidos) e penetrantes (KERN et al., 2006; KLINTWALL 

et al., 2011; LEEKAM et al., 2007; SAMSON et al., 2011; TOMCHEK, DUNN, 2007).  

A forma como o autismo se manifesta pode variar significativamente entre indivíduos e 

isto é mediado socialmente, por meio de um processo de interação constante com ambientes em 

mudança. Por exemplo, mesmo dentro de um ambiente onde está presente um som irritante, uma 

pessoa pode ser capaz de perseverar nas suas ações pretendidas, se o ambiente social for propício 
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e/ou a sua consciência for dirigida significativamente para longe do ruído (BOGDASHINA, 2001, 

p. 4-7). Contudo, se o contexto social e/ou ambiente apresentar outras questões, talvez sensoriais 

(por exemplo, demasiados sons ou luzes) ou sociais (por exemplo, ansiedade na presença de 

companhia desconhecida), isto pode afetar o limiar de tolerância de uma pessoa (BOGDASHINA, 

2001, p. 4-7). Embora os problemas com aspectos sociais e ambientais do mundo quotidiano sejam 

características comuns da vida das pessoas no espectro, “ser autista” não deve ser enquadrado 

puramente através de uma perspectiva deficitária (BARON-COHEN et al., 2009; 

GERNSBACHER et al., 2006; MILTON, 2012). De fato, há provas de que os autistas ultrapassam 

rotineiramente os não autistas numa série de tarefas de percepção, raciocínio e compreensão. 

Contudo, estas parecem menos susceptíveis de serem relatadas, ou são relatadas como prova 

adicional de déficit em vez de uma força associada (DAWSON et al., 2007; GERNSBACHER et 

al., 2006). Pelo contrário, para muitas pessoas, as experiências autistas são centrais para o seu bem-

estar e sentido de si próprias, e os constrangimentos sociais e culturais medeiam a medida em que 

podem experimentar livremente estas formas de ser (GERNSBACHER et al., 2006; MILTON, 

MOON, 2012a; Milton, 2012). Não se pretende com isto argumentar que as diferenças relacionadas 

com ao espectro são redutíveis a fatores sociais ou culturais, mas sim sublinhar que as experiências 

individuais de “ser autista” estão inextricavelmente ligadas às condições em que as vidas são vividas 

(MOLLOY, VASIL, 2004). 

Apesar da evidência na população autista de uma série de diferenças de desenvolvimento 

neurológico quando comparadas com as não-autistas (SCHROEDER et al., 2010), o autismo 

continua a ser uma condição que é definida e diagnosticada por meio da observação. Não existe 

uma descrição definitiva do seu desenvolvimento, e a investigação atual afasta a hipótese de uma 

única “causa” para uma série de potenciais diferenças de desenvolvimento neurológico (HAPPE 

et al., 2006) - para não falar das variações nas circunstâncias sociais e culturais em que vivem os 

autistas. Hacking (1999) enquadra o autismo em termos de interface entre biologia e cultura, a partir 

do que os fatores relacionados com cada domínio são necessários, mas não suficientes para explicar 

ou mesmo definir as diferenças observadas entre as pessoas autistas e não autistas. Além disso, o 

autor argumenta que, no autismo, os fatores biológicos parecem interagir com as classificações por 

meio de processos sociais, dando origem ao que ele denomina um fenômeno “interativo” 

(HACKING, 1999). Classificar um objeto como uma “mesa” não altera nada sobre as suas 

propriedades materiais (Hacking refere-se a isto como um “efeito horizontal” que é imutável). 

Contudo, classificar seres humanos pode alterar tanto as condições conceituais como materiais do 
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que é observado, o que pode então, por sua vez, afetar as classificações, por meio do que Hacking 

(1999) denomina um “efeito de looping”. Por exemplo, observa que variações nas respostas 

institucionais e interativas às pessoas classificadas como ‘autistas’ podem alterar o contexto em que 

podem surgir características identificadas com autismo (HACKING, 1999). A criação do autismo 

como um déficit generalizado de sociabilidade, por exemplo, pode enquadrar encontros sociais 

com pessoas categorizadas de tal forma que as violações nas interações se tornam mais visíveis ou 

mais prováveis (por exemplo, em programas de terapia, serviços de apoio, ou mudanças nos 

ambientes educacionais, de estudo e de trabalho). 

 

3 EXCLUSÃO E MARGINALIZAÇÃO DE VOZES AUTISTAS - EXEMPLOS 

HISTÓRICOS E CONTEMPORÂNEOS 

 

Dadas estas condições, as distribuições de poder e as oportunidades de falar no processo 

de produção de conhecimento sobre o autismo são muito importantes em termos de como este é 

compreendido, e como as pessoas autistas são vistas e tratadas por outros não autistas. 

 

(...) desde o início, desde que alguém inventou a palavra “autismo”, a condição tem sido 
julgada por fora, pelas suas aparências, e não por dentro, de acordo com a forma como 
é vivida (WILLIAMS, 1996, p. 14). 
 

Falar do autismo foi, durante muitos anos após o seu aparecimento no trabalho de Leo 

Kanner (FEINSTEIN, 2010; GRINKER, 2008), uma tarefa reservada exclusivamente a clínicos e 

investigadores, para os quais autistas eram objetos de inspeção, em vez de participantes ativos na 

criação de conhecimentos relacionados com as suas próprias experiências. Embora a emergência 

de movimentos de auto-advocacia (por exemplo: ASAN, 2013; AUTSCAPE, 2011) e também a 

entrada de investigadores autistas na produção de conhecimento em pesquisa social tenha 

começado a desafiar estas condições (por exemplo: ARNOLD, 2010; GRABY, 2012; MILTON, 

2012; MURRAY et al., 2005), estas tendem a ser a exceção. Os pontos de vista e perspectivas dos 

investigadores autistas não são homogéneos, e não é nossa intenção representá-los como tal. Pelo 

contrário, o nosso ponto aqui é que a inclusão de pessoas autistas como participantes iguais pode 

ajudar a enriquecer o processo de investigação e a proteger contra concepções e interpretações 

demasiado deterministas.  

A obtenção das opiniões das pessoas com deficiência é agora um requisito da legislação 

política, tanto a nível nacional como internacional (PELLICANO, STEARS, 2011; UN, 2006). No 
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entanto, isto continua a ser simbólico quando as políticas e a investigação relativas a pessoas com 

uma deficiência específica não as incluem de forma significativa na definição da agenda, tanto na 

investigação como na prestação de serviços. Tal situação reflete-se na falta de envolvimento e 

representação que as pessoas autistas têm em organizações com objetivos declarados que incluem 

o apoio de pessoas autistas (MILTON et al., 2012). Em particular, as experiências e necessidades 

dos adultos autistas são muitas vezes mal compreendidas pelos prestadores de serviços, e as 

experiências dos adultos são sub-investigadas (ALLARD, 2009; ROSENBLATT, 2008). As 

pressões financeiras podem, evidentemente, desempenhar um papel neste contexto, como observa 

Ne'eman:  

 

De mais de 314 milhões de dólares em financiamento de investigação, apenas 3% foram 
para investigação sobre serviços, apoio e educação e menos de 1% foram para 
investigação sobre as necessidades dos adultos (Ne'eman, 2011). 
 

Consequentemente, a investigação científica não aborda o conflito entre a onda de vozes 

autistas e os esforços de auto-advocacia, por um lado, e aqueles que abraçam um discurso de 

deficiência e dependência, por outro (MILTON et al., 2012). Embora muitos dentro da 

comunidade autistas tenham adoptado o slogan político de: “Nada sobre nós, sem nós” (por 

exemplo: ASAN, 2013), a investigação sobre autismo continua a silenciar as vozes autistas dentro 

da produção de conhecimento, ignorando potenciais insights valiosos da investigação que se envolve 

com experiências vividas. O não reconhecimento e a exploração das diferentes condições pessoais 

e sociais em que as pessoas autistas vivem e as implicações para o seu bem-estar é, portanto, uma 

barreira significativa ao impacto da investigação contemporânea.  

A resposta não reside simplesmente no financiamento de investigação que se envolve com 

experiências vividas (embora esta seja sem dúvida uma questão importante), mas há uma 

necessidade de explorar como as pessoas autistas podem ser envolvidas como participantes nos 

processos de produção de conhecimento. Com demasiada frequência, as contribuições dos 

participantes autistas para a investigação social são colocadas em quarentena sob o que designamos 

por “subtítulo de vidro”6, o qual é tratado apenas como material empírico para inspeção e análise 

por investigadores não autistas, e assim as oportunidades de reflexão e exploração mútua são 

perdidas. Isto é relevante porque significa que os entendimentos sobre bem-estar - o que torna a 

vida habitável e o quotidiano habitável para diferentes pessoas autistas - são estabelecidos por 

 
6 N.T.: No original: “glass subheading”. 
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terceiros observadores. Por exemplo, Jennes-Coussens et al (2006) exploraram a qualidade de vida 

de 12 jovens autistas de 18 a 21 anos através de medidas baseadas na medida da Qualidade de Vida 

da Organização Mundial de Saúde, com pouca discussão sobre como estes fatores podem ser 

aplicados na vida de participantes específicos. Os autores afirmam a certa altura que “os resultados 

[relativos à satisfação com a saúde física] podem estar relacionados com a falta de habilidade dos 

movimentos ou com a hipersensibilidade sensorial” (JENNES-COUSSENS et al., 2006, 410). No 

entanto, os autores não parecem ter dado seguimento a este ponto com os participantes nas suas 

entrevistas semi-estruturadas, limitando a especificidade e o âmbito desta alegação. Na investigação 

de Lawrence et al (2010) sobre a transição para a idade adulta, a utilização da hierarquia de 

necessidades de Maslow pelos autores para enquadrar áreas importantes limita o seu envolvimento 

com narrativas em primeira pessoa na sua revisão da literatura. Embora enfatizem a ‘auto-

realização’ como importante para manter a qualidade de vida, não dão exemplos de como isto pode 

ser conseguido por pessoas específicas, nem discutem o que isto pode significar para diferentes 

pessoas autistas em diferentes contextos. Em outros trabalhos, Portway e Johnson (2005) 

exploraram os “riscos de uma deficiência não óbvia” para adultos diagnosticados com a Síndrome 

de Asperger. Aqui a descrição sem reservas dos comportamentos dos seus participantes como 

‘estranhos’ ou ‘bizarros’ significa que negligenciam a exploração do sentido ou significado potencial 

destas atividades como experiências legítimas e valorizadas, ou como estratégias importantes para 

lidar com questões sociais e/ou sensoriais (2005, p. 80). 

A incapacidade de se envolver plenamente as experiências de primeira pessoa na exploração 

das vidas das pessoas autistas é tanto ética como epistemologicamente significativa no contexto da 

pesquisa contemporânea, porque o bem-estar não significa simplesmente a ausência de 

dificuldades, mas também a capacidade dos indivíduos de se envolverem nas suas comunidades, e 

de perseguirem a felicidade, como sublinhado pela definição de “saúde mental” da Organização 

Mundial de Saúde (OMS):  

 

A saúde mental é definida como um estado de bem-estar em que cada indivíduo realiza 
o seu próprio potencial, pode lidar com as tensões normais da vida, pode trabalhar 
produtiva e frutuosamente, e é capaz de dar uma contribuição para ela ou para a sua 
comunidade (OMS, 2011). 

  

No caso de pessoas autistas, o bem-estar também está relacionado com a capacidade de 

uma pessoa experimentar formas de ser compatíveis com as suas disposições, sem ser forçada a 

imitar comportamentos não autísticos que podem ser confusos ou desconcertantes para elas 
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(BOGDASHINA, 2001; MILTON, 2012). Sabe-se que os autistas - em particular os adultos - 

sofrem elevados níveis de isolamento social, desemprego e dificuldades económicas, bem como de 

problemas de saúde física e mental, e que isto é assistido por uma compreensão variável e 

frequentemente deficitária acerca das suas necessidades (ALLARD, 2009; ROSENBLATT, 2008). 

Por conseguinte, é crucial que os investigadores explorem o significado subjetivo das experiências 

relacionadas com o espectro do autismo em relação ao bem-estar, uma vez que isto pode não ser 

imediatamente visível para os observadores não pertencentes ao espectro. 

 

4 IMPONDO NARRATIVAS - CONSEQUÊNCIAS ÉTICAS E EPISTEMOLÓGICAS 

DO AFASTAMENTO/ENVOLVIMENTO COM AUTORES AUTISTAS 

 

Outro aspecto preocupante de algumas publicações acadêmicas que se posicionam dentro 

ou utilizam recursos teóricos e metodológicos das ciências sociais, é a imposição de narrativas que 

produzem uma imagem distorcida da experiência de vida - em parte devido a uma falha no 

envolvimento com os escritos de pessoas autistas. No seu livro “O Mito do Autismo”, Timimi et 

al (2010) argumentam que a história em mutação do espectro do autismo, e o fracasso em fornecer 

explicações etiológicas claras indica que o rótulo de diagnóstico não tem qualquer valor científico, 

clínico ou social, motivo pelo qual deve ser abolido. Os autores afirmam que este seria um resultado 

desejável para aqueles atualmente diagnosticados como estando no espectro - um passo ousado 

para o qual fornecem preocupantemente poucas provas ou discussões em termos de implicações 

éticas concretas (BRACHER, THACKRAY, 2012). Mais preocupante, no contexto da presente 

discussão, porém, é o fracasso dos autores em se envolverem com uma diversidade de relatos de 

experiências das próprias pessoas autistas. Isto é problemático não só em termos epistemológicos, 

mas também em termos éticos. Muitos dos escritos existentes de autores autistas são críticos das 

atuais categorias de diagnóstico; algo que lança mais dúvidas sobre a integridade ética e intelectual 

de muitos argumentos contemporâneos.  

Quando as vozes autistas têm sido integradas em discussões por acadêmicos não autistas, 

estas tendem a envolver interpretações problemáticas do material de origem. Um exemplo disso 

vem do livro “Autistic Company”7 de Ruud Hendricks (2012). Neste livro, Hendriks explora como 

pessoas autistas e não autistas navegam numa existência partilhada, e considera como se pode falar 

sobre as formas invulgares de interação que acontecem (Hendriks, 2012). Ao fazê-lo, o autor 

 
7 N.T.: Em português: Companhia autista. 
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aborda um tópico não só de primordial importância no campo dos estudos do autismo, mas 

também da sociologia médica em geral, em termos de como construir interações e relações com 

populações neurodiversas (HENDRIKS, 2012). O seu foco principal consiste nas formas de vida 

que as pessoas autistas e não autistas estabelecem em conjunto. Ele sugere que as metáforas 

comumente utilizadas para descrever as pessoas autistas subestimam as semelhanças e que as 

diferenças disposicionais não são extremos irreconciliáveis (HENDRIKS, 2012). Aqui, a razão para 

as pessoas autistas serem consideradas estranhos na sociedade é formulada como uma falta de 

percepção do significado relacionado com o contexto. Hendricks conclui que uma existência 

partilhada depende do alargamento do companheirismo para incluir as ligações físicas e mentais 

(HENDRIKS, 2012).  

Contudo, o envolvimento seletivo de Hendriks com as obras de autores autistas leva a 

algumas sugestões altamente questionáveis. Por exemplo, ele sugere que um ambiente livre de 

estímulos e de controle é a única forma de ajudar os autistas a ligarem-se a outros, e que “deixar os 

autistas em paz” os levará a perderem-se no mundo (HENDRIKS, 2012). Isto reifica as técnicas 

de modificação comportamental para estimular o ‘desenvolvimento normal’ e reduzir o 

‘comportamento autista’ - técnicas que são altamente criticadas por alguns autistas da auto-

advocacia (MILTON, MOON, 2012b). Embora não se recomende negligência para qualquer 

criança, a construção da reciprocidade requer compreensão mútua em vez da imposição unilateral 

pela qual Hendricks parece advogar. Como Ryan e Räisänen (2008) observaram, os autistas estão 

frequentemente muito conscientes das condições de vida presentes no mundo não autista; e de 

uma forma que muitas vezes não é recíproca. Por outro lado, Ochs e Solomon (2010) indicaram 

que os ajustamentos nos alinhamentos de disposições nas interações pai-mãe/filho8 podem ajudar 

a aliviar algumas das dificuldades inerentes às interações autistas/não-autistas. 

Hendriks pergunta como evitar que uma interpretação não-autista “leve a melhor afinal” 

(HENDRIKS, 2012, p. 149). A co-pesquisa e a co-escrita com um escritor ou acadêmico autista 

pode constituir um ponto de partida útil. Para se ganhar experiência interativa, é essencial que os 

pressupostos normativos e as imposições de significados não-autísticos sejam desconstruídos. Em 

vez disso, o exame de autobiografias autistas por Hendriks acaba por ser um exercício de 

“mineração de citações” para se adequar às alegações feitas; alegações que são frequentemente 

criticadas por alguns dos autores citados por Hendriks (tais como Sinclair e Baggs) (HENDRIKS, 

2012, p. 18-19, p. 149-150, p. 178). Apesar de procurar posicionar a sua investigação na literatura 

 
8 N.T.: No original: parente/child. 
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de estudos sobre deficiência (ARNOLD, 2010; GOODLEY, 2011; MEEKOSHA et al., 2013), 

Hendriks não está sintonizado com a postura anti-normativa que caracteriza este corpo de trabalho 

e acaba por trabalhar contra o grito de mobilização ativista “nada sobre nós, sem nós”. De fato, se 

as conceitualizações de Hendriks fossem válidas, a consciência social necessária para permitir a 

colaboração entre os autores desse trabalho – um autista e um não-autista – não poderia ser 

alcançada. 

 

5 POSSÍVEIS ALTERNATIVAS 

 

Apesar da prevalência da exclusão na pesquisa contemporânea, existem exemplos de boas 

práticas, como a Academic Autism Spectrum Partnership in Research and Education Parceria 

Autismo Asperger em Investigação e Educação (AASPIRE)9 - um grupo que realiza projetos de 

pesquisa, em colaboração com comunidades acadêmicas, “relevantes para as necessidades dos 

adultos no espectro” (NICOLAIDIS et al., 2011; NICOLAIDIS et al., 2012). Este grupo defende 

a utilização de “pesquisa participativa baseada na comunidade” ou “pesquisa de ação participativa”, 

em que as pessoas autistas se envolvem como parceiros iguais ao longo do processo de investigação 

(NICOLAIDIS et al., 2011; NICOLAIDIS et al., 2012). Alguns dos princípios deste estilo de 

investigação são: desenvolver os pontos fortes e os recursos da comunidade; facilitar a co-

aprendizagem e a ‘capacitação’ entre os participantes; e divulgar os resultados a todos os parceiros. 

Aspirações paralelas foram expressas pela comunidade autista na Grã-Bretanha: por exemplo, a 

conferência ‘Autscape’ em 2011 incluiu uma apresentação sobre a ‘propriedade’ da investigação 

sobre o autismo, fornecendo conselhos sobre a forma como a investigação é realizada e destacando 

os desafios a enfrentar quando se considera a participação (AUTSCAPE, 2011; KALEN, 2011). 

Mais recentemente, foi criada uma revista acadêmica dirigida a autismo (AUTONOMY, 2013), e 

foi criado um projeto - intitulado “Theorising Autism”10 (MILTON & MOON, 2012b) - com o 

objetivo de reunir acadêmicos autistas, a fim de reforçar os esforços de colaboração.  

Entretanto, a agenda da maioria da investigação sobre o autismo continua a ser dominada 

por preocupações relacionadas com a procura de uma “causa”, com a normalização através da 

modificação do comportamento, e com as “esperanças de uma cura”, - envoltas numa retórica de 

“prática baseada em provas cientificamente sustentadas” (POST et al. 2012). Para que haja uma 

 
9 N.T.: Em português: Parceria Espectro do autismo na Pesquisa e na Educação.  
10 N.T.: Em português: Teorizando o autismo. 
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mudança significativa na agenda da investigação, o silenciamento das vozes autistas e das práticas 

simbólicas deve ser substituído por um envolvimento significativo das pessoas autistas na 

compreensão do autismo - incluindo (mas não se limitando a) a contratação de pessoas autistas 

com formação adequada nas equipes de investigação. Com tal envolvimento, a agenda de 

investigação seria alargada, a relação com os participantes na investigação poderia melhorar, a 

divulgação dos resultados seria menos ofensiva para a comunidade autista, e as pessoas autistas 

seriam menos alienadas do conhecimento produzido no terreno. Crucialmente, tais 

desenvolvimentos aumentariam a integridade epistemológica dos estudos que procuram explorar 

questões importantes relacionadas com o bem-estar das pessoas autistas. 
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